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Abstract 
This article aims to nuance the caregiver burden due to the patient's mental 
disorder and problems based on review of psychiatric literature in the field. The 
presentation on impact of care may hopefully serve as benchmark for psychiatry 
staff in the meeting with relatives. With proper knowledge of caregiver living 
conditions, staff can address their understanding, the approaches and methods 
more effectively than it seems to occur today. 
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Innledning 
Denne artikel har til formål at nuancere og øge forståelsen af pårørendes 
belastende vilkår som følge af patientens sygdom og problemer. Forhåbentligt 
kan tematiseringen af belastninger tjene som pejlemærker for psykiatriens 
personale i mødet med pårørende. Med pejlemærkerne er det ønsket at skærpe 
sundhedspersonalets fokus på de præmisser, som pårørende ofte er underlagt og 
kan have betydning for patienterne, personalets arbejde samt pårørendes trivsel 
og evne til at håndtere psykisk sygdom i familien. Med rette viden om 
pårørendes livsvilkår, kan personalet adressere deres faglig forståelse, tilgange, 
tilbud og metoder for pårørende mere effektivt og formålstjenesteligt end det 
synes at forekomme i dag (Awad & Voruganti, 2008; Bedre Psykiatri, 2018; 
Folketingets sundhedsudvalg, 2018; Lobban, Postlethwaite, Glentworth, 
Pinfold, Wainwright, Dunn, Clancy & Haddock, 2013; LUP, 2016; Macleod, 
Elliott & Brown, 2011; Weimand, 2012). Ikke mindst set i lyset af de politiske 
intentioner samt faglige og forskningsmæssige anbefalinger om mere og bedre 
inddragelse af pårørende i psykiatrien gennem de senere år (Ashcroft, Edward, 
Elefant, Benson & Carter, 2018; Bird, Premkumar, Kendall, Whittington, 
Mitchell & Kuipers, 2010; Claxton, Onwumere & Fornells-Ambrojo, 2017; Ma, 
Chien & Bressington, 2018; McFarlane, Dixon, Lukens & Lucksted, 2003; 
Murray-Swank & Dixon, 2004; Onwumere, Bebbington & Kuipers, 2011; 
Onwumere & Kuipers, 2018; Pfammatter, Junghan & Brenner, 2006; Pharoah, 
Mari, Rathbone & Wong, 2010; Pilling, Bebbington, Kuipers, Garety, Geddes, 
Orbach & Morgan, 2002; Pitschel-Walz, Leucht, Bäuml, Kissling & Engel, 
2004; Pratt, Gill, Barrett & Roberts, 2006; Psykiatriudvalg, 2013; Sartorius, 
Leff, L´opez-Ibor, Maj & Okasha, 2005; Satspuljeaftale, 2013; Satspuljeaftale, 
2014; Satspuljeaftale, 2015; Shimazu, Shimodera, Mino, Nishida, Kamimura, 
Sawada, Fujita, Furukawa & Inoue, 2011; Sin, Gillard, Spain, Cornelius, Chen 
& Henderson, 2017; Sundhedsaftalevejledningen, 2013; Sundhedsministeriet, 
2014; Sundhedsstyrelsen, 2015; Sundhedsstyrelsen, 2016; Sundhedsministeriet, 
2016; Withnell & Murphy, 2012).  
Seneste opgørelser fra de danske landsdækkende undersøgelser af patient- og 
pårørendeoplevelser i psykiatrien viser, at mellem 24-53 procent af pårørende 
og familier føler sig meget belastet som følge af den psykisk syges tilstand og 
problemer (LUP, 2016; LUP, 2015). En høj grad af omsorgsgiverbyrde 
kombineret med en stræben mod et almindeligt hverdagsliv kan påvirke mange 
arenaer af pårørendes liv, og i et omfang, der reelt set kan svække muligheden 
for effektiv pårørendeinddragelse i patientens behandlingsforløb (Sin et al., 
2017). Såvel debuterende som erfarende pårørende til et menneske med psykisk 
sygdom må ofte jonglere med ukendt territorium om psykisk sygdom, 
redefineret hverdagsliv, ekstraordinære praktiske opgaver og følelsesmæssig 
tumult (Awad & Voruganti, 2008; Santorius et al., 2005; Schene, 1990). Ikke 
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blot skal pårørende måske leve med psykisk sygdom tæt inde på livet i lang tid; 
de skal samtidig udføre rollen som mor, far eller en god ven, holde styr på den 
syges plejebehov, forpligtelser til hospitalet og til kommunen. Oveni har mange 
pårørende også et familieliv, øvrige børn, arbejdsliv, sociale aktiviteter, 
økonomiske forpligtelser og lever under en række nye helbredsmæssige 
betingelser, der til sammen skaber en markant anderledes hverdag end tiden før 
den psykiske sygdoms opståen. I dag er mange interventionsformer i psykiatrien 
ofte målrettet patienterne til trods for, at pårørendes udgør en ressource i den 
syge behandlingsforløb (Yesufu-Udechuku, Harrison, Mayo-Wilson, Young, 
Woodhams, Shiers, Kuipers & Kendall, 2015). En dog stadig stigende 
realisering af familie-interventionernes vigtighed skyldes ikke mindst 
sundhedspersonalets erkendelse af, at byrden og ansvaret påhviler essentielt de 
pårørende (Cuijpers, 1999). Interessant nok synes en større andel af 
interventionerne med pårørende-rettede elementer at have fokus på pårørendes 
viden og holdninger og mindre på pårørendes behov, vilkår og emotionelle 
reaktioner (Cuijpers, 1999; Kuipers, 2010; Lobban et al., 2013). Dette til trods 
for, at det længe har været anbefalet, at indsatserne i højere grad bør målrettes 
med fokus på at identificere pårørende, hvis eget helbred er i risiko samt aspekter 
af pårørendes trivsel og oplevelser (Askey, Holmshaw, Gamble & Gray, 2009; 
Lobban et al., 2013). Der er ingen tvivl om, uanset hvilken familieintervention, 
der anvendes i psykiatrien, er der også behov for at adressere pårørendes 
belastede vilkår som følge af psykisk sygdom (Ma et al., 2018; Onwumere et al., 
2011; Yesufu-Udechuku et al., 2015). Det vil både være til gavn for pårørende, 
personale og for patienterne. Det er dog ikke artiklens ærinde at anbefale en 
specifik interventionsform, men i højere grad betone, i den rutinemæssig praksis, 
vigtigheden af et fokus på de præmisser som pårørende lever under som følge af 
psykisk sygdom i familien. De undertiden betydelige forbedringer af at fokusere 
på pårørendes vilkår kan tages som et bevis for, at pårørende ikke blot har brug 
for hjælp og støtte som pårørende, men også som enkeltpersoner (Cuijpers, 
2015; Yesufu-Udechuku el., 2015). Dette understøtter synspunktet, at pårørende 
vil have gavn af støtte og interventioner, der også fokuserer på pårørendes egne 
behov og vilkår og vil dermed udgøre en ekstra komponent i sundhedsydelserne 
i psykiatrien fremadrettet (Yesufu-Udechuku et al., 2015). 
Denne artikel er en fagvurderet introduktion til den psykiatriske litteratur og 
undersøgelser om pårørendes belastede vilkår herunder teoretiske overvejelser 
og konceptualisering. Litteraturgennemgangen er ikke systematisk eller ud-
tømmende, men har til formål at præsentere en række væsentlige og centrale 
forskningsbidrag fra ind- og udland på området. Artiklen præsenterer først en 
bred accepteret teoretisk ramme til forståelse af belastede livsvilkår for 
pårørende til psykisk syge, som lader sig indfange af fænomenet byrde/ 
pårørendebyrde. Herefter følger en gennemgang af udvalgte empiriske studier 
og undersøgelser af høj kvalitet, som klassificerer og belyser de grundlæggende 
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typer af byrde, der kan være forbundet med pårørende til mennesker med psykisk 
sygdom. Afslutningsvis afrundes nærværende gennemgang. Ambitionen med 
denne artikel er at levere en række opmærksomhedspunkter baseret på solide 
undersøgelser og forskning, der forhåbentlig vil give anledning til konstruktive 
diskussioner om fremtidig inddragelse af pårørende i psykiatrien. 
En teoretisk referenceramme 
Siden midten af 1950erne har der været gennemført en række studier af, hvordan 
familier påvirkes af psykisk sygdom (Awad & Voruganti, 2008; Clausen & 
Yarrow, 1955; Cuijper, 1999; Engmark, Alfstadsæther & Holte, 2006; Flyckt, 
Fatouros-Bergman & Koernig, 2015; Hoenig & Hamilton, 1966; Santorius et al., 
2005; Schene, 1990; Schulze & Rössler, 2005). Begrebet ’byrde’ eller 
’pårørende-byrde’ (engelsk: burden of care, family burden, carer burden, care-
giver burden, impact of care, experience of care) har gennem tiden 
forskningsmæssigt rammesat pårørendes vilkår heraf typer af belastninger og 
påvirkninger, når en familie blev ramt af psykisk sygdom (Eckardt, 2016). Selv 
om familier med skizofreni ofte har været genstandsfeltet på grund af stærkt 
korreleret krævende omsorgsroller (Engmark et al., 2006; Santorius et al., 2005; 
Saunders, 2003), er der med tiden også blevet undersøgt pårørendebyrder i 
relation til flere sygdomsgrupper (psykisk og somatisk), belastningsniveauer, 
sygdomsfaser, sygdomsdebut, køn, alder, relationer samt brugen af forskellige 
psyko-metriske målinger (Baronet, 1999; Eckardt, 2016; Engmark et al., 2006; 
Szmukler, Burgess, Herrman, Bloch, Benson & Colusa, 1996). 
I dag står Hoenig og Hamiltons subjektive og objektive byrdeforskning som det 
klassiske afsæt for senere forskningsbidrag (Hoenig & Hamilton, 1966; Schulze 
& Rössler, 2005; Szmukler et al., 1996). Kort skitseret refererer objektiv byrde 
til negative konsekvenser for sociale, økonomiske og arbejdsmæssige aktiviteter 
i form af for eksempel nedsat arbejdstid, finansielle problemer og ekstraordinært 
tid anvendt på pleje og omsorg (Cuijpers, 1999; Eckardt, 2016; Yesufu-
Udechuku et al., 2015). Herimod henviser subjektiv byrde til mere emotionelle 
og psykologiske reaktioner, som pårørende oplever i form af frustration, skyld, 
skam, afmagt til mere kliniske psykiske lidelser og psykosomatiske symptomer. 
Med udgangspunkt i nyere klassifikation af byrder, tages nedenfor inspiration i 
Schenes forståelsesramme (Cuijpers, 1999; Kuipers, 1993; Schene, 1990). 
Helbredsmæssige belastninger 
Når helbredet relateres til pårørendebyrde skelnes typisk mellem fysiske og 
psykiske sygdomme samt psykosomatiske symptomer typisk som følge af den 
syges usædvanlige og til tider uforståelige adfærd og symptomer (Knapp, 
McDaid, Mossialosm & Thornicroft, 2007; Kuipers, 2010; Schene, 1990). Mens 
psyko-somatiske symptomer hos pårørende ofte har karakter af nedsat appetit, 
Nordisk Tidsskrift for Helseforskning nr. 2–2018, 14. årgang 
hyperventilation, hovedpine, hjerteproblemer og mavepine, varierer de psykiske 
udfordringer alt fra spænding, irritabilitet, udbrændthed til mere klinisk angst, 
stress og depression (Engmark et al., 2006; Kuipers, 2010; Omwumere et al., 
2011; Onwumere, Sirykaite, Schulz, Man, James, Afsharzadegan, Khan, Rayth, 
Souray & Raune, 2018; Schene, 1990). For eksempel viser studier, at angst, 
depression og søvnløshed er dobbelt så højt hos pårørende som i den øvrige 
befolkning og i nogle sammenhænge kombineret med symptomer på OCD 
(Saunders, 2003). Det er estimeret, at 30-40 procent af pårørende til personer 
med psykose opfylder kriterierne for depression og andre stress-relaterede 
tilstande som angst (Onwumere et al., 2018). En række studier vurderer, at 
mindst en tredjedel af pårørende til psykisk syge er klinisk depressive og 80 
procent rapporterer om en eller anden form for byrde og stress (Omwumere et 
al., 2011). Et studie har fundet, at omkring en tredjedel af pårørende til personer 
med skizofreni har forhøjet angst og depressionsniveau (Engmark et al., 2006). 
Stress er også betydeligt forekommende (Jansen, 2014; Knapp et al., 2007; 
Kuipers, 2010; McFarlane, 2002; Saunders, 2003; Withnell & Murphy, 2012). 
For nogle kan stressniveauet være højere end gennemsnittet og ligefrem højere 
end overlevere af naturkatastrofer (Lerner, 2018). I anden alvorlig ende finder 
man i et forskningsstudie, at op mod en tredjedel af pårørende til personer med 
psykose opfylder kriterierne for posttraumatisk stresslidelse (Barton & Jackson, 
2008; Jansen, 2014), mens nyere studie kan påvise posttraumatiske symptomer 
for næsten halvdelen af de pårørende (Kingston, Onwumere, Keen, Ruffell & 
Kuipers, 2016). Udover symptomer på mere eller mindre kliniske tilstande 
(Hayes, Hawthorne, Farhall, O’Hanlon & Harvey, 2015) ses også en række 
negative følelser og emotioner hos pårørende, som relaterer sig til skyld, skam, 
usikkerhed, ambivalens, had, anger, sympati og tabsfølelse (Kuipers, 2010; 
Magliano, Marasco, Fiorillo, Malangone, Guarneri & Maj, 2002; Onwumere et 
al., 2011; Santorius et al., 2005; Schene, 1990). Et nyligt studie viser, at godt 60 
procent af pårørende til patienter med debuterende psykose er emotionelt 
udmattede, mens et andet af samme forfattere identificerer, at 78 procent af 
pårørende rapporterer om høj grad af udbrændthed (Onwumere et al., 2018). 
Andre studier understreger, at tab og især kronisk sorg (Onwumere et al., 2011) 
er ofte fremtrædende følelser hos forældre til patienter med skizofreni (Engmark 
et al., 2006; Kuipers, 2010; Magliano, Fiorillo, De Rosa, Malangone & Maj, 
2005). Sorg og tab i forståelsen af at den syges personlighed er forandret; sorg 
over den tabte fremtid eller bekymringer over fremtiden, uvished om pleje-
dækning efter pårørendes død eller udbrændthed; sorg over bristede drømme på 
den syges vegne samt ens egne drømme der pludseligt skal redefineres (Engmark 
et al., 2006). En undersøgelse der sammenlignede forældre, som havde mistet et 
voksent barn, med forældre til patienter med skizofreni, viste sidstnævnte gruppe 
en mere langvarig sorg. Det karakteristiske sygdomsforløb med patientens ofte 
gentagne tilbagefald kunne ifølge forfatterne tænkes at føre til dette kroniske 
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sorgmønster (Engmark et al., 2006). Taget både fysiske og psykiske belastninger 
samt negative emotioner og tabsfølelsen i betragtning, er det ikke overraskende, 
at næsten 47.000 pårørende siden 2007 er gået til psykolog med direkte 
henvisningsårsag: pårørende til alvorligt psykisk syge (Danske Regioner, 2017). 
Økonomiske belastninger 
Et amerikansk studie fandt i 2013, at for hver gang psykiatrien reducerede 
omkostningerne forbundet med pleje og omsorg for psykisk syge med en procent 
steg den tilsvarende med fire til seks procent i antallet timer som pårørende 
skulle bruge på pleje og omsorg for den syge (Clark, Xie, Adachi-Mejia & 
Sengupta, 2001). En sådan substitueringseffekt er ikke uden omkostninger – set 
i et finansielt perspektiv for pårørende. Fra en dansk undersøgelse af 200 
pårørende til psykisk syge, svarer fire ud af 10 respondenter, at de i høj eller 
nogen grad oplever det som en økonomisk belastning at være pårørende til en 
psykisk syg (IFKA, 2007). Den økonomiske belastning er også blevet 
rapporteret i flere internationale forskningsstudier (Awad & Voruganti, 2008; 
Engmark et al., 2006; Schene, 1990) og kan opstå, fordi den syge ikke selv kan 
opretholde en økonomisk levestandard, så forsørgelsesansvaret falder på de 
pårørende (bolig, mad, arbejde, medicinudgifter, transport) og/eller fordi 
pårørendes egen arbejdssituation begrænses på grund af forøget omsorgsbyrde, 
hvilket igen kan have en betydning for familiens økonomi (Amilon, Bojsen, 
Østergaard & Rasmussen, 2017; Magliano et al., 2005; Schene, 1990; Tarricone, 
Gerzeli, Montanelli, Frattura, Percudani & Racagni, 2000). En dansk 
spørgeskemaundersøgelse har lignende dokumenteret, at en tredjedel af 
adspurgte pårørende har udgifter for over 1000 kroner, som de skal dække for 
den psykisk syge om måneden (Bedre Psykiatri, 2012). Pårørende angiver blandt 
andet udgifter i relation til kørsel, husholdning, mobiltelefon, computer, 
telefonregning, julegaver. Samme undersøgelse viser også, at hver femte 
pårørende har omkostninger for over 1000 kroner om måneden alene for udgifter 
som konsekvens af at være pårørende (Bedre Psykiatri, 2012). I 2013 
konkluderede et svensk studie, at pårørende til psykose-patienter gennemsnitlig 
bruger 22½ time om ugen på at støtte og hjælpe den syge og 14 procent af 
bruttoindkomsten på pårørende-relaterede aktiviteter (Flyckt, Löthman, 
Jörgensen, Rylander, & Koernig, 2013). Som det illustreres ovenfor, er den 
økonomiske belastning et gennemgående tema for mange pårørende, og som en 
konsekvens kan ligge et betydeligt pres på familiens eksistensgrundlag og 
handlemuligheder. 
Arbejdsmæssige belastninger 
Som pårørende til et menneske med psykisk sygdom, kan det ofte være svært at 
finde balancen mellem job og rollen som pårørende. Høj omsorgsgiverbyrde 
kombineret med en stræben for at opretholde et almindeligt arbejdsliv kan i 
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særlig grad være udfordret og konsekvensfyldt ikke mindst for familiestrukturen 
og økonomien jævnfør ovenfor afsnit. Samtidig kan der være stor risiko for, at 
pårørende bliver langtidssygemeldt eller ligefrem mister deres arbejde (Schene, 
1990). Nogle vælger derfor at gå stille med dørene i forhold til kolleger og 
ledelse af frygt for negative reaktioner (Epinion, 2016). Et genkendeligt billede 
som også synes bekræftet i en spørgeskemaundersøgelse fra 2014, hvor omtrent 
hver anden pårørende er mødt op på arbejde af frygt for deres jobsituation til 
trods for, at de har følt behov for at blive hjemme og yde omsorg for den psykisk 
syge (Bedre Psykiatri, 2014a). Næsten to ud af tre pårørende svarer, at de af og 
til går på arbejde, selv om de ikke kan overskue det på grund af psykisk sygdom 
i familien (Bedre Psykiatri, 2014a). I en dansk befolkningsundersøgelse af 
erhvervsaktive pårørende til psykisk syge viste det sig, at for 17 procent har det 
haft konsekvenser for deres arbejde at have psykisk sygdom i familien/nære 
omgangskreds (Epinion, 2016). For nogle pårørende har det betydet, at de ikke 
føler sig mentalt tilstede i deres arbejde, har haft det fysisk eller psykisk dårligt, 
mens nogle er blevet sygemeldt. Andre har mistet overblikket, arbejdsglæden og 
følt, at de ikke slog til i deres arbejdsopgaver (Epinion, 2016). Mens et 
amerikansk studie har fundet, at omkostninger ved tabt arbejdsfortjeneste for 
pårørende til personer med skizofreni udgør godt 17,5 procent af total-
omkostningerne ved skizofreni, viser et italiensk studie, at 29 procent af 
omkostningerne forbundet med skizofreni skyldes tabt arbejdsfortjeneste, 
jobmuligheder og fritids-muligheder (Knapp et al., 2007). Og så har et australsk 
studie estimeret, at 9 procent af mennesker med bipolar lidelse har pårørende, 
som har opgivet helt at arbejde for at pleje og støtte på fuld tid (Knapp et al., 
2007). Samlet set tegner sig et billede af, at mange pårørende risikerer en lang 
svagere tilknytning til arbejdsmarkedet. At være en del af beskæftigelseslivet 
kan sikre den pårørendes og families levestandard og livsudfoldelse, hvorfor de 
arbejdsmæssige betingelser således er helt centralt for mange at kunne håndtere, 
når psykisk sygdom rammer. 
Familiære og sociale belastninger 
Familien som helhed og som enkeltindivider kan også belastes som følge af den 
syges tilstand, ændret adfærd og ofte komplekse sociale problemer. Et sådant 
udgangspunkt kan resultere i et øget pres og negativt klima i familien (Janssen, 
2014), hvilket sammen med den øgede grad af bekymring og belastning kan have 
konsekvenser for familiestrukturen og det sociale liv (Kuipers, 2010). Både 
behovet for mere støtte og pleje og hvert enkelt familiemedlems subjektive og 
objektive belastninger (se ovennævnte helbredsmæssige belastninger) kan 
påvirke familien i sådan grad, at det bliver ødelæggende for sammenholdet 
(Bedre Psykiatri, 2013; National Partnership for Mental Health, 2015; Schene, 
1990). 
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En særlig udsat, men ofte tavs gruppe af pårørende, er børn af forældre med en 
psykisk sygdom, hvor mange børn formår at skjule de følelsesmæssige 
belastninger som følge af utryg livssituation (Psykiatriudvalget, 2013). Andre 
har ikke denne evne til usynlighed, og reagerer måske med en adfærd, der 
udløser en reaktion eller en indsats relateret til netop adfærden 
(Psykiatriudvalget, 2013). Denne gruppe af børn og unge er derfor i særlig risiko 
for at udvikle en psykisk sygdom senere i livet og i større fare for mistrivsel og 
social udsathed på grund af skolefravær, koncentrationsbesvær og ubearbejdet 
sorg (Psykiatriudvalget, 2013; Ranning, Laursen, Thorup, Hjorthøj & 
Nordentoft, 2016). 
En anden ofte tavs gruppe er søskende til en bror eller søster med psykisk 
sygdom (Schene, 1990). En spørgeskemaundersøgelse har vist, at tre ud af fire 
forældre oplever, at øvrige børn i familien belastes af situationen med det 
psykisk syge barn (Bedre Psykiatri, 2013). En tilsvarende survey fra 2014 viste, 
at hver anden forældre har måtte tilsidesætte øvrige børn i familien på grund af 
psykisk sygdom (Bedre Psykiatri, 2014). Nogle søskende påtager måske ekstra 
opgaver og er mere støttende trods forældrenes manglende opmærksomhed. Alt 
andet lige har familiens problemer, sociale stigma og isolationen således samme 
effekt fysisk såvel som psykisk for søskende, som for andre familiemedlemmer 
(Eckardt, 2016; Gowers & Bryan, 2005; Schene, 1990). Greve har eksempelvis 
i 2012 påvist, at søskende til mennesker med skizofreni har en tendens til at være 
mindre beskæftigende end den gennemsnitlige person i den danske befolkning, 
der aldrig har været i kontakt med psykiatrien (Greve, 2012).  
Ikke alene påvirkes familiestrukturen, men det kan også få indvirkning på de 
sociale relationer og forpligtelser til andre bekendte, venner og naboer. Især 
sociale aktiviteter begrænses på grund af sygdommens tilstedeværelse, hvilket i 
yderste konsekvens kan føre til isolation og ensomhed (Kuipers, 2006). Et 
australsk studie har vist, at pårørende til personer med skizofreni er ti gange mere 
tilbøjelig til at være socialt isoleret samt har en signifikant lavere livskvalitet end 
normalbefolkningen (Hayes et al., 2015). Eksempelvis viser et studie fra Italien, 
at pårørende til patienter med skizofreni oplever et signifikant mindre socialt 
netværk og oplever lavere grad af emotionel støtte og stigende byrdeniveau 
sammenlignet med pårørende til fysiske sygdomsgrupper som diabetes, kræft og 
hjernesygdomme (Maglione et al., 2005). Mens fire til seks procent af pårørende 
til fysiske sygdomsgrupper rapporterer om vanskeligheder ved at invitere andre 
inden for deres hjem, er tallet 17 procent for pårørende til personer med 
skizofreni (Maglione et al., 2005). Resultaterne kunne antyde en relation til 
såkaldte stigmatiserings-processer associeret med skizofreni (se afsnit 
nedenfor), men i lige høj grad til den høje omsorgsgiverbyrde og ansvar, som 
indvirker på fastholdelse af de sociale relationer (Maglione et al., 2005). 
Tidligere dansk spørgeskemaundersøgelse synes at bekræfte billedet, hvoraf det 
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fremgår, at 64 procent af forældre til psykisk syge har svært ved at deltage i 
sociale arrangementer, mens 32 procent tit må takke nej til familie-
sammenkomster (Bedre Psykiatri, 2014). Udover belastningen af familie-
strukturen og de sociale relationer mindskes også pårørendes muligheder for at 
fremme egne personlige eller karrieremæssige muligheder, ligesom der er 
begrænsninger i fritidsinteresser, sportsaktiviteter, ferie og rekreation (Schene, 
1990). I et italiensk studie af omkostningerne associeret ved skizofreni kunne 41 
procent af omkostningerne således henføres til tabt arbejdsfortjeneste (seks 
procent), tabte karrieremuligheder (to procent) og hele 33 procent for tabte 
fritidstimer for pårørende (Knapp et al., 2007; Tarricone et al., 2000). 
En nærliggende konklusion er, at familien, enkeltindivider og det sociale liv, 
som pårørende havde før psykisk sygdom, nu er alvorligt truet. En trussel som 
er i forhøjet risiko for at blive forstærket af omgivelsernes fordomme, 
stereotyper og i værste fald kan føre til isolation, udelukkelse og diskrimination; 
navnlig stigmatisering. 
Stigmatisering af pårørende 
Som nævnt ovenfor kan pårørende risikere et mindre socialt netværk, forårsaget 
af manglende forståelse fra omverdenen såvel som et manglende overskud hos 
de pårørende til at involvere deres omgivelser i deres bekymringer. Dette kan i 
værste fald føre til processer af stigmatisering af pårørende. I 1963 introducerer 
Erving Goffman teorien om stigmatisering af pårørende, nærmere betegnet 
”courtesy or ‘associative’ stigma” som typisk afgrænses til fordomme, stereo-
typer og diskrimination af pårørende associeret ved den, som er psykisk syg 
(Eckardt, 2016; Goffman, 1963; Mehta & Farina, 1988). Flere eksempler har 
med tiden fremhævet, hvordan familier risikerer at blive bebrejdet for årsagen til 
psykisk sygdom, og omgivelserne dermed kan miste sympati for de pårørende 
og undlader at hjælpe eller for eksempel anklager dem for at være dårlige 
forældre (Eckardt, 2017). De pårørende risikerer stempling eller miskreditering, 
der kan have direkte såvel som indirekte negative implikationer for den enkelte 
og familien (Eckardt, 2016). Stereotyper af skyld og skam indvirker som en ond 
cirkel, hvor familier begynder at undgå sociale situationer, bruger meget energi 
på at skjule problemerne i familien og måske ligefrem oplever diskrimination på 
arbejdspladsen (Eckardt, 2017; Goffman, 1963; Larson & Corrigan, 2008; 
Mehta & Farina, 1988; Ostman & Kjellin, 2002; Santorius et al., 2005). 
Stigmatiseringsprocesserne for pårørende kan ende i det totale sammenbrud af 
sociale netværk og social støtte som igen kan medføre, at familiemedlemmer 
selv bliver mere sårbare (Schene, 1990; Östman & Kjellin, 2002). 
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Afrunding 
I februar 2018 påviser en befolkningsmåling, at 38 procent af danskere over 18 
år ser sig selv som pårørende til et menneske med psykisk sygdom. 64 procent, 
som den ubetinget største gruppe, har en relation som familiemedlem. Syv 
procent rapporter at være meget belastet, mens 26 procent er en del belastet som 
følge at være pårørende. De sociale og psykiske belastninger markerer sig som 
de væsentlige (Epinion, 2018). I samme år viser en spørgeskemaundersøgelse 
blandt 1100 pårørende til psykisk syge i Danmark, at mere end to ud af tre 
pårørende oplever, at det ofte er så belastende at være pårørende, at det går ud 
over muligheder for at støtte den syge tilstrækkeligt i behandlingen. Tre ud af 
fire pårørende mener ikke, at personalet har tilstrækkelig fokus på pårørendes 
behov og ønsker, mens fem ud af seks pårørende ikke oplever at få tilstrækkelig 
hjælp til, hvordan de kan håndtere egen situation og rolle som pårørende. Fem 
ud af seks pårørende oplever ikke, at personalet informerer om konsekvenser, 
der kan opstå, når man er pårørende (sociale, økonomiske psykiske og arbejds-
mæssige) (Bedre Psykiatri, 2018). Nærværende gennemgang demonstrerer, at 
det gennem de sidste 60 år er veldokumenteret, at det at være pårørende til et 
menneske med psykisk sygdom kan udgøre en voldsom belastning for ens 
tilværelse og livskvalitet – både subjektivt og objektivt. Pårørendes livssituation 
kan være kendetegnet af akkumulerede kriser, stressfuldt klima og kroniske 
belastninger skildret i form socioøkonomiske problemer, manglende social 
støtte, stigmatisering og helbredsmæssig degenerering, der samlet giver store 
udfordringer i forhold til at forstå, reagere, bearbejde og mestre dem hensigts-
mæssigt og effektivt. En nærliggende konklusion må derfor være, at netop 
belastningerne spiller ind på de ressourcer og muligheder, som pårørende har i 
forhold til patientens behandlingsforløb ved kontakt til psykiatrien. Gennem-
gangen af pårørendes belastninger synes at tegne et klart billede af ofte meget 
bebyrdende forhold som fordrer, at psykiatrien har adækvate og sammen-
hængende strategier til at anerkende og imødekomme dem. Det kan betyde, at 
man måske fremadrettet bør være langt mere fokuseret på, hvad som er hjælpsom 
for pårørende i forhold til at håndtere de forskellige typer af belastninger, og 
hvordan belastningerne spiller ind på pårørende som ressource i behandlings-
forløbet. Selv om gennemgangen hverken er udtømmende eller dækkende, kan 
viden om belastningerne forhåbentlig bidrage til øget bevidsthed og værdifuldt 
kendskab, som kan være vigtigt for at kunne vurdere, forstå og møde pårørende 
i psykiatrien. 
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